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IntroductIon
La médecine a considérablement évolué au cours 
des dernières décennies et les maladies chroniques 
ont progressivement pris le pas sur les maladies 
aiguës dans les pays industrialisés (1). Il convient 
donc de mettre l’accent à la fois sur des stratégies 
de prévention efficace et sur des approches théra-
peutiques adaptées face à  l’émergence de ces nou-
velles pathologies. La maladie chronique, de par 
son inscription dans la durée et son caractère multi-
factoriel, requiert une réponse adaptée et nuancée à 
une situation de santé plutôt qu’en référence à une 
maladie spécifique. Pour répondre à ce défi, il faut 
mettre en place une nouvelle stratégie de prise en 
charge des maladies chroniques, dans un système 
de santé encore majoritairement tourné vers les 
maladies aiguës alors que les rôles des soignants 
et des soignés sont fondamentalement différents 
dans ces deux situations thérapeutiques. Ainsi, par 
exemple, il apparaît de plus en plus évident que la 
prise en charge optimale d’un patient avec mala-
die chronique requiert l’intervention d’une équipe 
multi-disciplinaire dont les actions s’inscrivent har-
monieusement au sein d’un réseau de soins (2, 3).
Une maladie chronique, a fortiori si elle est 
asymptomatique, expose davantage à l’inertie 
clinique de la part du médecin (4) et à un manque 
d’observance thérapeutique de la part du patient 
(5). Contrairement aux maladies aiguës, il existe 
souvent un retard dans le diagnostic, un délai 
dans l’initiation d’un traitement, un manque de 
réaction dans les ajustements thérapeutiques à 
réaliser au cours du temps pour atteindre les 
objectifs thérapeutiques (4). De nombreuses étu-
des, touchant à différentes spécialités médicales 
prenant en charge des maladies chroniques, ont 
par ailleurs montré que l’adhésion du patient au 
traitement prescrit par le médecin tend, plus ou 
moins rapidement, à tomber en déliquescence au 
cours du temps, ce qui contribue à maints échecs 
thérapeutiques (5). Il est important de mettre en 
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SuMMarY : therapeutic education (tpe) aims to enable 
the patient suffering from a chronic diseases to manage his/
her illness and treatment, and prevent avoidable complications, 
while keeping or improving his/her quality of life. it comprises 
a set de practical tools aiming the patient to acquire skills to 
manage himself/herself the disease, its care and supervision, in 
partnership with healthcare providers. tpe may contribute to 
improve therapeutic compliance and to reduce clinical inertia, 
two drawbacks frequently encountered in the management of 
patients with chronic diseases. as an illustration, we briefly pre-
sent edudora² («education thérapeutique et préventive face 
au diabète et à l’obésité à risque chez l’adulte et l’adolescent» 
= “preventive and therapeutic education for diabetes and at 
risk obesity in adults and adolescents”), an ongoing original 
project in three frontier regions (Wallonia - Grand-duchy of 
Luxembourg - Lorraine).
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place une approche pluridisciplinaire, adaptée au 
patient et à la maladie chronique, pour améliorer 
la prise en charge. Lorsque cela est possible, le 
recours à l’éducation thérapeutique (ETP) pour-
rait, sans doute, constituer une approche plus 
appropriée à cette problématique (6).
Par essence, l’ETP vise l’implication du 
patient lui-même pour participer à l’atteinte 
d’une amélioration de son état de santé et de 
sa qualité de vie. Elle contribue à envisager des 
changements dans les modes de vie du patient 
dont la décision lui revient de plein droit. Elle 
se centre sur son apprentissage de compétences 
d’auto-soins, tout en soutenant ses processus 
d’adaptation à la maladie, comme, par exemple, 
la confiance en soi. L’enjeu réside alors à fon-
der une offre d’ETP la plus large possible, qui 
convienne aux caractéristiques du patient atteint 
d’une maladie chronique, à la maladie chronique 
même et aux spécificités actuelles de sa prise 
en charge médicale et de soins, souvent dans 
un contexte de multidisciplinarité impliquant 
médecins et paramédicaux, de première et de 
deuxième lignes (7-9).
Après un bref rappel de ce que l’on entend 
par ETP, nous expliquerons en quoi l’ETP peut 
contribuer à améliorer l’observance thérapeu-
tique, d’une part,  à limiter l’inertie clinique, 
d’autre part. Nous terminerons en présentant, 
de façon succincte, un projet pilote transfron-
talier (Wallonie - Grand-Duché du Luxembourg 
- Lorraine) centré sur l’ETP dans le domaine de 
l’obésité et du diabète, le projet EDUDORA2 
(«Education thérapeutique et préventive face au 
diabète et à l’obésité à risque chez l’adulte et 
l’adolescent»),  coordonné par l’Université de 
Liège et le Centre Hospitalier Universitaire de 
Liège (10).
défInItIon de l’éducatIon  
thérapeutIque
L’ETP est un ensemble de pratiques visant 
à permettre au patient l’acquisition de compé-
tences, afin de pouvoir prendre en charge de 
manière active la maladie, les soins et la sur-
veillance, en partenariat avec l’équipe soignante. 
Il s’agit d’une co-construction, entre le soigné 
et le soignant, d’une prise en charge globale la 
plus optimale possible pour améliorer la qualité 
de vie du patient. L’ETP s’adresse aux patients 
atteints essentiellement de maladies chroniques 
(par exemple diabète, asthme, insuffisance coro-
narienne, insuffisance cardiaque, insuffisance 
rénale chronique), mais aussi de maladies de 
durée limitée (par exemple, épisodes pathologi-
ques nécessitant un traitement anticoagulant ou 
antalgique plus ou moins prolongé). Les patho-
logies en cause sont souvent asymptomatiques 
en dehors de leurs manifestations initiales, mais 
elles nécessitent au quotidien de la part des 
patients une adhésion étroite aux diverses moda-
lités du traitement et de la surveillance (prise 
régulière de médicaments, suivi de régime, auto-
surveillance de paramètres biologiques, etc.) afin 
d’éviter la survenue de complications majeures.
Selon la définition de l’Organisation Mondiale 
de la Santé de 1996-1998 (7), l’ETP est un pro-
cessus continu, intégré dans les soins et centré sur 
le patient. Elle comprend des activités organisées 
de sensibilisation, d’information, d’apprentissage 
et d’accompagnement psychosocial concernant la 
maladie, le traitement prescrit, les soins, l’hospitali-
sation et les autres institutions de soins concernées, 
et les comportements de santé et de maladies du 
patient. L’ETP comprend deux grand volets : d’une 
part, elle vise à aider le patient et ses proches à com-
prendre la maladie et le traitement, coopérer avec les 
soignants, vivre le plus sainement possible et main-
tenir ou améliorer la qualité de vie ; d’autre part, 
elle vise à aider le soignant à comprendre les enjeux, 
les besoins et les représentations du patient. In fine, 
l’ETP devrait rendre le patient capable d’acquérir et 
de maintenir les ressources nécessaires pour gérer, 
de façon optimale, sa vie avec la maladie. 
L’ETP fait partie de l’éducation pour la santé 
dont elle utilise les principes et les méthodes (11). 
Une de ses spécificités est qu’elle s’adresse à des 
patients et à leur entourage. Elle met aussi le patient 
au centre du processus et suscite un intérêt pour l’as-
pect psychosocial au-delà de l’aspect médical strico 
sensu (prise en charge globale). Elle s’inscrit dans 
le parcours de soins du patient à travers les relations 
qu’il établit en particulier avec les professionnels de 
santé. En France, l’ETP est inscrite depuis peu dans 
le code de la santé publique et une loi du 21 juillet 
2009 en précise les contours et les fonctions (11).  
educatIon thérapeutIque, une approche 
pour lIMIter le défaut d’observance
La mauvaise observance, fréquente, des pres-
criptions diminue l’efficience de la prise en 
charge thérapeutique – en particulier pour ce qui 
est de la survenue de complications aiguës ou 
chroniques de la maladie causale – et  fait cou-
rir le risque de complications liées au traitement 
lui-même (5). Souvent le patient n’est guère 
conscient des risques qu’il encourt en ne suivant 
pas correctement les conseils prodigués ou en 
ne respectant pas les prescriptions médicales. 
Ce constat est un argument majeur en faveur du 
développement de l’ETP. 
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Comme déjà dit, l’ETP se centre sur le patient 
et vise à son apprentissage de compétences 
d’auto-soins tout en soutenant ses processus 
d’adaptation à la maladie. Il est évident qu’un 
patient ayant bénéficié d’une ETP devrait être 
mieux informé et donc plus motivé. Il devrait, 
dès lors, collaborer plus activement à son traite-
ment et mieux observer les prescriptions médi-
cales (Fig. 1, partie inférieure).
Le diabète a été une pathologie pionnière dans 
le domaine de l’ETP (12, 13), ainsi que cela a été 
discuté en détail dans un article de la revue en 
2005 (14). Il est rapidement apparu qu’impliquer 
le patient dans la gestion de sa maladie, notam-
ment via l’autosurveillance glycémique, permet 
d’améliorer l’observance vis-à-vis du traitement 
(15, 16). Depuis, d’autres maladies chroniques 
ont pris le pas, comme l’hypertension artérielle, 
avec la pratique de l’auto-mesure de la pression 
artérielle, et l’asthme, avec la mesure régulière 
par le patient de son débit expiratoire de pointe.
La mauvaise observance concerne non seule-
ment le suivi des prescriptions médicamenteuses, 
mais aussi l’adhésion aux conseils hygiéno-dié-
tétiques. C’est particulièrement le cas chez les 
personnes obèses, avec un syndrome métaboli-
que ou un diabète de type 2 (17). Là aussi l’ETP, 
couplée à des entretiens motivationnels et à des 
approches comportementales, peut s’avérer être 
un outil pour faciliter la perte pondérale et son 
maintien à long terme (18). 
educatIon thérapeutIque, une approche 
pour lIMIter l’InertIe clInIque
Le médecin est un acteur central de la prise 
en charge des maladies chroniques. Comme la 
relation soignant-soigné fait partie intégrante de 
cette prise en charge, l’ETP permet de revisiter 
et d’évaluer cette relation tout au long du pro-
cessus, participant ainsi à la réduction de l’iner-
tie clinique.
Il est intéressant de noter que la plupart des 
compétences attendues de la part de soignants 
impliqués dans l’ETP s’inscrivent dans les prin-
cipes généraux de la pédagogie, en particulier 
la boucle des apprentissages basés sur l’expé-
rience selon Kolb (19). A partir d’une expé-
rience concrète (étape 1), on réalise un premier 
bilan éducatif identifiant les besoins (étape 2), 
puis on conçoit de nouvelles approches visant 
à apporter des réponses à ces besoins (étape 3). 
Enfin, on met cette stratégie en application sur 
le terrain (étape 4) et on réalise une évaluation 
critique du processus amenant une adaptation de 
la méthode pour en améliorer l’efficacité (étape 
5), et ainsi de suite (Fig. 2).
En effet, les soignants formés en ETP doivent 
être en mesure de :
•	 Etape	1	:	adapter	leurs	comportements	pro-
fessionnels aux patients et à leur affection dans 
leurs conditions propres de vie avec la maladie 
et de gestion de celle-ci; 
•	 Etape	2	:	reconnaître	les	besoins	des	patients	
(objectifs, définis par les soignants, et subjectifs, 
propres aux patients) et de leurs familles; 
•	 Etape	3	:	aider	les	patients	à	concevoir	les	
réponses à leurs besoins (se préoccuper de ce 
qu’ils apprennent et non seulement de ce qu’on 
leur enseigne); 
•	 Etape	 4	 :	 choisir	 et	 utiliser	 adéquatement	
les techniques et outils éducatifs disponibles 
(contrat pédagogique, brochures explicatives 
ou aide-mémoire, témoignages de patients,...); 
Figure 1. Principaux mécanismes expliquant pourquoi l’éducation thérapeuti-
que (ETP) est susceptible de contrecarrer l’inertie clinique (haut) et le défaut 
d’observance thérapeutique (bas).
Figure 2.  La boucle des apprentissages selon Kolb (19) centrée sur le patient 
et appliquée à l’éducation thérapeutique (ETP). 
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aider les patients à «gérer» leur maladie et utili-
ser adéquatement leurs ressources personnelles, 
mais aussi les ressources sanitaires, sociales et 
économiques disponibles ; 
•	 Etape	5	 :	 évaluer	 les	 effets	 thérapeutiques	
de l’éducation (cliniques, biologiques, psycho-
sociaux, pédagogiques et économiques), et ajus-
ter le processus éducatif en conséquence; évaluer 
régulièrement les échecs et performances éduca-
tives des soignants et ajuster secondairement les 
pratiques des soignants; 
•	 Tout	au	 long	de	ces	étapes,	 articuler	 leurs	
rôles et actions avec ceux de leurs collègues soi-
gnants-éducateurs avec lesquels ils coopèrent 
(équipe multi-disciplinaire). 
Au vu de cette longue énumération, on peut 
aisément comprendre que le médecin formé 
à l’ETP (ou le partenaire paramédical) devra 
s’impliquer davantage dans un processus inte-
ractif complexe. Il sera, dès lors, moins exposé 
à l’inertie clinique qu’un confrère ne s’étant pas 
encore impliqué dans cette nouvelle approche 
qu’est l’ETP. En effet, l’interaction constante 
qu’il aura avec son patient et son entourage, 
d’une part, avec les autres acteurs des soins de 
santé, d’autre part, l’obligera naturellement à 
être beaucoup plus proactif qu’il pourrait l’être 
dans les conditions habituelles de pratique isolée 
d’une médecine conventionnelle (Fig. 1, partie 
supérieure). 
L’ETP privilégie l’approche multidisciplinaire 
du patient dans sa globalité. Une façon de lutter 
contre l’inertie est de développer des réseaux 
de soins qui facilitent les communications et 
les synergies entre les différents partenaires 
des soins de santé, comme cela a été suggéré 
dans une étude belge dans le domaine du dia-
bète de type 2 (20). Une étude pilote liégeoise, 
initiée il y a une dizaine d’années sans aucun 
support officiel, avait montré toutes les diffi-
cultés d’implémenter une telle synergie généra-
liste - spécialiste endocrino-diabétologue sur le 
terrain, notamment lors du passage à l’insuline 
chez un patient diabétique de type 2 insuffisam-
ment équilibré sous traitement oral, sans pou-
voir bénéficier d’un cadre spécifique reconnu 
(21). Une étude pilote récente, réalisée dans la 
région de Louvain et soutenue initialement par 
les pouvoirs publics, a cependant montré un pro-
grès significatif dans l’atteinte des objectifs thé-
rapeutiques par les généralistes bénéficiant d’un 
programme d’encadrement visant à améliorer la 
qualité des soins (22). Ce progrès s’explique, en 
grande partie, par une mobilisation des ressour-
ces disponibles, offrant donc un remède à l’iner-
tie thérapeutique souvent constatée sur le terrain. 
En Belgique, des trajets de soins ont été initiés 
en 2009, en prenant comme maladies prototypes 
le diabète de type 2 et l’insuffisance rénale chro-
nique. Même si on peut regretter les multiples 
imperfections dans la mise en place précipitée de 
ce système dans notre pays en ce qui concerne le 
diabète de type 2 (23), force est de reconnaître 
qu’il s’agit sans doute là une étape essentielle et 
sans doute indispensable pour améliorer à terme 
la qualité des soins des très nombreux patients 
atteins d’une maladie chronique.
aspects de l’éductatIon thérapeutIque 
spécIfIques à l’adolescent
La prise en charge d’un patient adolescent 
comporte des aspects spécifiques liés, notam-
ment, à l’autonomisation, processus commun à 
tous. Chaque adolescent doit à la fois intégrer 
la maladie dans sa vie quotidienne et s’affran-
chir progressivement de la tutelle parentale. Ce 
travail d’individualisation est d’autant plus dif-
ficile, chez l’adolescent diabétique, qu’il doit 
gérer des enjeux nouveaux par rapport à lui-
même et la gestion de sa maladie aussi bien que 
par rapport à son entourage, en particulier les 
parents. Ceux-ci sont généralement les premiers 
acteurs des soins depuis l’enfance, surtout lors-
que le diabète est apparu dans le très jeune âge.. 
La remise en question des modèles parentaux 
s’effectue par la confrontation de ceux-ci dans 
les sphères sociale, éducative et culturelle, au 
travers des liens avec les pairs. Le besoin d’ex-
plorer l’environnement qui les entoure s’accom-
pagne, chez une certaine proportion de jeunes, 
de comportements exploratoires, voire à risque. 
Ceux-ci peuvent être exacerbés dans le cadre 
des maladies chroniques. C’est notamment le 
cas lors de la confrontation avec des pairs dont 
le mode de vie et les représentations n’intègrent 
pas la maladie. Par ailleurs, l’adolescence est 
une période de mise en place de ressources nou-
velles, mais dont la mobilisation pour la prise en 
charge de la maladie chronique n’est pas aisée.
Dès lors, la dynamique de l’ETP s’inscrit, à 
l’adolescence, dans une triade dont deux des élé-
ments, les parents et le jeune, sont en constant 
remaniement de leurs rapports de force. Le défi 
pour les soignants, au travers de la place du tiers 
dans la relation parents-enfant mais aussi du 
garant des enjeux de santé liés à la gestion de la 
maladie, est de contribuer  à un espace de com-
munication et de négociation. Au sein de celui-
ci, les ressources personnelles du patient sont 
mobilisées en vue d’une prise de responsabilité 
progressive, tout en donnant aux parents ou aux 
adultes qui encadrent le jeune la place qui leur 
revient. Ainsi, dans l’obésité de l’adolescent, la 
a.J. Scheen et coLL.
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prise en compte des aspects familiaux dans les 
interventions thérapeutiques est un des facteurs 
qui favorisent le contrôle du poids (24). Dans 
le diabète de l’adolescent, de nombreux auteurs 
ont relevé l’importance des facteurs familiaux, 
et plus particulièrement parentaux, parmi les 
facteurs d’équilibre du diabète (25, 26). Au vu 
de la dynamique qui s’opère à l’adolescence et 
que nous venons de commenter, il est important 
de dépasser les simples prescriptions médicales 
pour s’orienter vers une approche plus globale 
de l’adolescent. Cette approche est notamment 
permise grâce à l’ETP.
le projet edudora2 centré sur 
l’éducatIon thérapeutIque
Comme cela vient d’être évoqué, il est impor-
tant d’aborder la prévention et le traitement de 
l’obésité et du diabète à travers une approche 
multidisciplinaire qui doit privilégier l’ETP 
dans les parcours de soins. En regard de cette 
nécessité, une initiative originale proposée par 3 
régions frontalières (Wallonie - Grand-Duché du 
Luxembourg - Lorraine) s’est concrétisée dans 
le projet EDUDORA² («Education thérapeuti-
que et préventive face au diabète et à l’obésité 
à risque chez l’adulte et l’adolescent») (10). Ce 
projet Interreg-IV est soutenu par les autorités 
publiques des 3 régions et des fonds FEDER.
Le public ciblé comprend, d’une part, les patients 
adultes et adolescents, obèses à risque ou diabéti-
ques et leur entourage et, d’autre part, les soignants 
de première ligne (médecins généralistes et paramé-
dicaux) et de deuxième ligne (équipes spécialisées). 
Les publics précarisés sont également concernés. 
Cinq grands axes de travail au niveau inter-
régional organisent le projet, poursuivant cha-
cun un objectif spécifique : 1) dresser un état 
des lieux des systèmes de prise en charge des 
patients, des formations existantes et des outils 
utilisés en ETP; 2) analyser les besoins pour 
la prise en charge, tant des  soignés (adultes et 
adolescents)  et de leurs familles que des soi-
gnants; 3) apporter des ébauches de solutions en 
établissant un référentiel d’objectifs pour l’ETP 
et en proposant des formations spécifiques pour 
les acteurs des première et deuxième lignes; 4) 
mettre en place des campagnes de communica-
tion à l’intention du grand public et des soignants 
de première ligne, centrées sur l’ETP et sur la 
prévention; et 5) enfin, réaliser une évaluation 
du processus et contribuer au développement de 
réseaux régionaux et interrégionaux. 
Les résultats attendus de ce projet, d’une 
durée de 3 ans,  doivent répondre à deux finali-
tés principales : 1) améliorer la qualité de prise 
en charge, en privilégiant une approche pluri-
disciplinaire, du patient diabétique ou de la per-
sonne obèse à risque (y compris dans les milieux 
précarisés) en favorisant une approche centrée 
sur l’ETP; 2) développer des stratégies de sen-
sibilisation du grand public et des soignants de 
la première ligne afin de rendre plus efficients 
les programmes de prévention et de dépistage 
précoce du diabète. 
Edudora² allie à la fois des activités opéra-
tionnelles, de communication et de recherche. 
Ce projet s’appuie sur le développement d’un 
réseau transfrontalier favorisant les échanges et 
les collaborations entre différentes spécialités, 
qui permettront de faire partager les expérien-
ces et les solutions parmi les partenaires des 3 
régions, notamment en termes d’ETP chez la 
personne diabétique et/ou obèse. Le projet pilote 
Interreg IV «Edudora²» est un projet novateur, 
qui s’inscrit face au défi de Santé Publique que 
représentent la prévention et la prise en charge 
du diabète et de l’obésité à risque chez l’adulte 
et l’adolescent. 
conclusIon
L’ETP fait de plus en plus partie intégrante du 
paysage médical. Encore faut-il qu’elle soit réali-
sée correctement par des professionnels de la santé 
formés dans le domaine pour atteindre les objec-
tifs ambitieux fixés. Le diabète est l’archétype de 
pathologie dans laquelle l’ETP paraît devoir occu-
per une place privilégiée. Le projet EDUDORA2 
s’inscrit dans cette dynamique en essayant de tirer 
profit d’une expérience interrégionale transfronta-
lière dans le domaine. L’ETP, en favorisant les inte-
ractions entre les différents partenaires de soins et 
en replaçant le patient au centre de la dynamique, 
devrait permettre de remédier à l’inertie médicale 
et au manque d’observance thérapeutique fréquem-
ment rencontrés dans la prise en charge des mala-
dies chroniques.  
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